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Madrid, 21 - 22 de noviembre de 2009

Organizado por:

Bienvenidos! GYAPSLQ

Grupo de Apoyo de las personas afectadas por el
Sindrome de Insensibilidad a los Andrégenos y
Condiciones Relacionadas

http://www.grapsia.org
http://www.aissq.org

Colaboran:

Hospital Universitario La Paz
http://www.hulp.es/
Hospital Universitari Vall d'Hebron
http://vhebron.es/
Hospital Universitari Germans Trias i Pujol
http://hugtip.scs.es/
Hospital Gregorio Marafién

http://www.hggm.es/
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9:00 - 9:30

9:30-10:115

10:15 - 10:40

10:40 - 11:00

11:0 - 11:30

11:30 - 11:50

11:50 - 12:10

12:10 - 12:30

=egrama

SABADO. 21 DE NOVIEMBRE DE 2009

"Acreditacién y entrega de
documentacién”

"Presentacién de las jornadas”
Asociacion GrApSIA
Dr. Gracia

"Introduccién al SIA”
Diagnéstico y Seguimiento.
Punto de vista endocrinolégico
pedidtrico y adulto

Dr. Guerrero

"El SIA vy

Prevencién y tratamiento”

Dra. Gonzdlez Casado
PAUSA CAFE

"Enfoque quirdrgico del SIA”

Dr. Tovar

“La representacién social de la
intersexualidad en los medios
de comunicacién”

Dra. Garcia Dauder

"

“Aspectos psicolégicos del STA
Dr. Rodriguez

la osteoporosis:

12:30 -14:00 “Mesa Redonda”
Dra Gonzdlez Casado, Dr Guerrero, Dr Tovar, Dra
Garcia Dauder, Dr. Rodriguez, Dr Lapunzina, Dra
Audi, Dr. Blanco, Dra. Molina, Dra Reodriguez-
Arnao
Moderador: Dr Gracia

14:00 - 15:30 COMIDA

16:00 - 19:00 Proyeccién  del  documental

“Octopus alarm”.
Debate abierto.

Moderadora: D* Nuria Gregori.

DOMINGO. 22 DE NOVIEMBRE DE 2009
Centro Dotaciona Integrado Arganzuela.
¢/ Canarias, 17. 28045 Madrid
@Metro: Palos de la Frontera

Asistencia restringida a personas afectadas y
familiares

9:30 - 10:30:"Reunion anual de la Asociacion”
11:00 - 14:00 “6rupo conjunto familiares vy

afectadas adultas”
Coordinador: D. Pedro Ferndndez Sdnchez

14:00: “Clausura”

IX Encuentro GrApSIA, Madrid
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Origen del grupo:

« Androgen Insensitivity Syn
http://www.aissg.org

 Primer encuentro de GrApSI
Paz- Madrid)

* GrApSIA es miembro de la F
Raras (FEDER) http://www.en

IX Encuent
21-11-20009,



@hjetives de GrApSIA

* Reducir el secretismo, es
en torno al SIA y otras co

 Poner en contacto a pers
y animarlos a buscar apoyc

e Promover el apoyo p del

sistema de salud, para pers

« Aumentar la disponibilid

IX Encuentro
21-11-2009, ht



* Informacion y asesor:
COMO por correo electr

e Foro virtual en intern

 Organizacion de enc
hospitales de Espana d



* Inicio recogida de Inf
epidemiologico

e Nueva seccion de tes
web

» Contacto con prensa
protocolo de medios de




e Estudio epidemioldgico: rec

* Participacion la Marato de
evento para la obtencion de re
Investigacion cientifica de enf
minoritarias.

e Contacto con Centro de Refe
Personas con Enfermedades R
www.creenfermedadesraras.e

* Investigacion Interemergen

IX Encuentro C
21-11-2009, http
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« El grupo se financia c
socios/familias

e Actualmente en el
(adultas o ninas).

e Otros contactos Afect

e Otros sindromes : 14.

IX Encuentr
21-11-2009, ht



ENn cliras:

Contactos de afectadas por procedencia (total 68)

Valencia
C.Madrid
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Latinoamérica
Catalunya

Castilla La Mancha
No especificado
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Hiperplasia S.C.
Hipospadias

IX Encuentro GrApSIA, Madrid
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EHNCIPAIES
Consejo sobre la gonadecto
vaginoplastia, métodos de dil

Soledad, necesidad de conoc
diagnostico.

Sexualidad, miedos en las rel
Tabu. Cémo contarlo, a quiéen

Padres: miedo a como seran
desorientados; miedo a que
preocupados por las relacion
hija.

IX Encuentro
21-11-2009, http
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Mensaje 1: junio 2009

A quienes integran GRAPSIA, dese
encontrarlos en este espacio gigante qu
de este grupo hasta hoy, la verdad que
familia que estuve buscando toda mi vi
por este sindrome.

Encontré mi diagnastico explorando
en un hospital de mi pais los medicos n
sepan que son ustedes los primeros en
secreto, ya que es asi como he vivido t
sabe mi situacion, creci asi escondiend
ni a mi familia. Deseo establecer conta
haria mucho bien contactarme con pers
situacion.
Desde ya muchas gracias!! Un cordial



2
(=

] e

Mensaje 6: octubre 2009

Te cuento que pude comunicarme con
queda al norte de mi pais, charlamos por
primera vez senti que hablaba con alguien
diciendo, y hablar tan abiertamente como
fue muy lindo. No pudimos vernos person
faltar oportunidad para hacerlo. Ojala que

La verdad, quiero agradecerte por habe
Despues de muchos afos sin ir al médico
reemplazo hormonal, que habia dejado de
porque estaba enojada con la vida. Fue m e me
practicaron la gonadectomia, fue como re
ahora me siento muy contenta por haberm
ganas de ordenar mi vida y yendo al médic
que muchas gracias de nuevo,porque el h
yo me pusiera de pie, que diese este prime

Un carifio para todos los que conforman

IX Encuentro GrAp
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Colanoradores

‘ A M Hospital Universitario La Paz

SaludMadrid B comunidad de Madrid

Universidad

Syl tankeanicy " Hospital General Univarsitaria
Gregario Maranan

Sanciadnc

UNIVERSIDAD AUTONOMA

DE MADRID
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REguntas mesa redonda

- ¢Que se sabe a dia de hoy sobre la malig
con marcadores geneticos? ¢Cabrian estuc
dejan o0 no?

- ¢ Que se sabe sobre la influencia de los a
SIA?, (Pueden influir de alguna forma te
a algun especialista que nos pudiese ilustr

- En nifias CAIS cuando las gonadas se h

- ¢(Puede existir un utero rudimentario en ¢
tipo de THS recomendada por temas de p

- Cuando se hace referencia a la prevalenc
20000 nacimientos, pero esta cifra, ¢hace
20000 nacimientos xy?

-¢Qué lineas de investigacion medica rela
podrian abrir?

IX Encuentro G
21-11-2009, http:/
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